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Kurzzusammenfassung

Sowohl die Lebensqualitat als auch die Lebenserwartung von autistischen Menschen sind im
Vergleich zur Allgemeinbevolkerung deutlich reduziert. Um die Situation in Bayern lebender
Autist*innen und ihren Angehdrigen verbessern zu koénnen, ist die Erforschung ihrer
Lebensbedingungen notwendig. Bisher gab es jedoch keine entsprechende Uberregionale
systematische Datenerhebung. Vor allem ist zu wenig Uber die Sicht der Betroffenen selbst
bekannt. Um diese Wissensliicke zu flllen wurden im Rahmen der entstehenden bayerischen
Autismus-Strategie aktuell in Bayern lebende Autisten*innen und ihre Familien zwischen Marz
und Mai 2019 in einer Online-Umfrage befragt. Die erhobenen Daten erlauben es die
Lebenssituation, Lebensqualitdt und Bedlirfnisse von von Autist*innen in Bayern genauer zu
charakterisieren sowie Bereiche grokten Handlungsbedarfs zur Verbesserung ihrer Situation
zu identifizieren. Lange Wartezeiten bei der Diagnosestellung, die im Lebensalter spéat
erfolgende Diagnostik, sowie die hohe Rate an zuvor gestellten Fehldiagnosen, deuten auf
die Notwendigkeit des Ausbaus von Autismusdiagnostik-Stellen in Bayern hin. Die hohe Rate
komorbider  psychischer  Stérungen fiilhrt zu einem groken therapeutischen
Behandlungsbedarf. Die Antworten der Studienteilnehmer zeigen jedoch, dass es aktuell an
autismusspezifischen Angeboten mangelt. Der Befund, dass Autisten*innen in allen
Schularten vertreten sind verdeutlicht, dass das gesamte Bildungssystem bei der Schaffung
geeigneter Rahmenbedingungen flir autistische Schiiler*innen unterstiitzt werden muss. Die
hohe Arbeitslosigkeitsrate bei vergleichsweise hohem Bildungsniveau der Studienteilnehmer,
zusammen mit den Antworten zum Handlungsbedarf zeigt, dass die Unterstlitzung flir den
Einstieg und den Verbleib im Berufsleben ausgebaut werden sollte. Zusétzlicher
Handlungsbedarf konnte in den Bereichen Wohnen, soziale und gesellschaftliche Teilhabe
identifiziert werden. Insgesamt wird an der im Vergleich zur Allgemeinbevdlkerung geringen
Lebenszufriedenheit der Studien- teilnehmer*innen die drédngende Notwendigkeit der

Verbesserung der Lebenssituation von Autist*innen in Bayern sichtbar.




1. Hintergrund

1.1.  Wissensstand Uber Lebensqualitat und Lebenssituation von
Menschen mit Autismus

Autismus wird als nach ICD-10 als tiefgreifende Entwicklungsstorung klassifiziert, die
unterschiedliche Bereiche des Wahrnehmens und Erlebens betrifft. Die Kernmerkmale von
Autismus zeigen sich in qualitativen Beeintrachtigungen der sozialen Interaktion und
Kommunikation, in Spezialinteressen und ritualisiertem Verhalten, sowie in der sensorischen
Wahrnehmung. Man geht davon aus, dass autistische Eigenschaften genetisch bedingt sind
und sich durch eine verdnderte Gehirnentwicklung herausbilden. Weltweit tritt Autismus bei
ungefahr 1 von 100 Menschen auf. Autismus kann vom frihen Kindes- bis zum spéaten
Erwachsenenalter diagnostiziert werden, zumeist jedoch bereits im Kindesalter. Autistische
Merkmale kdnnen neben oben genannten Einschrédnkungen auch Starken mit sich bringen,
wie zum Beispiel eine besonders detailorientierte Wahrnehmung. Jeder Mensch mit Autismus'
hat ein individuelles Muster an autistischen Merkmalen.

Neben Grundlagenforschung zur Erkldrung und Entstehung von Autismus und den
behavioralen und neuronalen Mechanismen von Stérungen der sozialen Interaktion, ist vor
allem die Erforschung der Lebensbedingungen von Menschen mit Autismus notwendig um
deren Situation zu verbessern (Pellicano, Dinsmore, & Charman, 2013; Schilbach, 2016).
Aktuell wissen wir zu wenig uUber die Sicht der Betroffenen selbst, ihre Winsche und
Vorstellungen, was Unterstitzungsangebote angeht und was sie und ihre Familien zur
Verbesserung ihrer Lebensqualitdt brauchen.

Internationale Studien zeigen, dass sowohl Lebensqualitdt als auch Lebenserwartung von
autistischen Menschen im Vergleich zur Allgemeinbevdlkerung deutlich reduziert sind.
Hirvikoski und Kollegen (2016) berichteten, dass die Wahrscheinlichkeit an einer kdrperlichen
oder psychischen Krankheit zu sterben bei Autist*innen mehr als doppelt so hoch ist als in der
Allgemeinbevoélkerung. Die Lebenserwartung von Personen mit hochfunktionalen Autismus
war laut dieser Studie um 15 Jahre reduziert. Eine andere Uberblicksstudie fand eine stark
reduzierte  Lebensqualitst bei  Menschen mit Autismus im  Vergleich  zur
Allgemeinbevolkerung. Dies betraf alle Altersgruppen, Menschen mit hohem und niedrigem
Intelligenzniveau, sowie Menschen mit niedriger und hoher Symptomausprdagung
gleichermafken (van Heijst & Geurts, 2015).

' Es bestehen unterschiedliche Ansichten dariiber, welche Bezeichnung am besten genutzt werden
sollte. Eine Studie aus GroRbritannien zeigte, dass von vielen die Bezeichnung ,Autist“ oder
~autistisch® bevorzugt wird, wahrend andere die Bezeichnung ,Mensch/Person mit Autismus®
bevorzugen (Kenny et al. 2016). Friiheren Beispielen folgend (Pellicano u. Stears, 2011), werden in
diesem Beitrag beide Varianten verwendet, um den Wiinschen mdéglichst vieler gerecht zu werden.
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Einige wenige nationale Studien lassen vereinzelt Rickschliisse auf Lebensqualitdt und
-zufriedenheit von Autist*innen in Deutschland zu. So lieferte eine Studie liber Ausbildung
und Arbeit bei Erwachsenen mit Autismus im Raum Freiburg Hinweise auf erhdhte
Arbeitslosigkeit, Frithverrentung aus gesundheitlichen Griinden und sowie Uberqualifikation
bei bestehenden Arbeitsverhéltnissen (Frank et al., 2018). Vergleichbare Ergebnisse ergab
auch eine Untersuchung der “Ambulanz und Tagklinik fir Stérungen der sozialen Interaktion”
in Miinchen (Albantakis et al., 2018). In einer deutschlandweiten Studie zeigten Lipinski und
Kollegen (2019), dass fehlendes Wissen (ber Autismus von ambulanten Psychotherapeuten
zu Menschen mit Autismus den Zugang zu Psychotherapie erschwert bzw. zu
Behandlungsmisserfolgen fiihrt.

1.2. Unzureichende Datenlage zu Versorgung und Bedurfnissen
von Menschen mit Autismus in Bayern

Ausgehend von einer Pravalenz von 1% kann fir Bayern im Jahr 2019 von ca. 130.000
Menschen mit Autismus ausgegangen werden. Berlicksichtigt man, dass die
Lebensbedingungen von Autist*innen stets auch einen Einfluss auf das unmittelbare soziale
Umfeld haben (v.a. Partner/in, Familienmitglieder), ist eine weitaus groRere Anzahl von
Personen von dieser Thematik betroffen. Trotz der Etablierung von bayernweiten Strukturen
wie den bayerischen Autismusberatungsstellen ab 2005, gab es bislang flir in Bayern
lebende Autist*'innen und Familien keine Uberregionale, systematische Erfassung, ihrer
Lebenssituation, Lebensqualitdt und Bedurfnisse.

1.3.  Umsetzung der bayerischen Autismus-Umfrage

Um die bestehende Wissenslicke Uber die Lebensbedingungen von Menschen mit Autismus
in Bayern zu flllen, wurde diese Online-Umfrage flir aktuell in Bayern lebende Autist*innen
und ihre Familien entwickelt.

Anlass flir diese Umfrage war die entstehende Autismus-Strategie in Bayern. Eine
Autismus-Strategie soll flir méglichst viele Menschen mit Autismus in Bayern einen Beitrag zur
Verbesserung ihrer Lebenssituation liefern. Dies ist nur moglich, wenn man Uber die
Lebenssituation, Lebensqualitdt und Bedirfnisse von Menschen mit Autismus in Bayern
Kenntnis hat.

Jingste Forschung zeigt deutlich, dass ein entscheidender Mechanismus fiir gute und
lebensrelevante Autismus-Forschung die Beteiligung der Personen ist, die das Thema betrifft:
Autist*innen und deren Familien (Cusack, 2017; Pellicano & Stears, 2011). In sogenannter
partizipativer Forschung werden diese Personengruppen systematisch in die Durchfuihrung
eines Forschungsprojekts mit eingebunden. Aus diesem Grund wurde auch diese Befragung
gemeinsam mit Autisten*innen und deren Familienmitgliedern entwickelt.



1.3.1. Beteiligte Projekte

Die Bayerische Autismus-Umfrage wurde in Kooperation zwischen dem Max-Planck-Institut
fur Psychiatrie in Minchen, der Ludwig-Maximilians-Universitdt Miunchen, Lehrstuhl fur
Entwicklungspsychologie, der Hochschule Miinchen im Rahmen des Projektes “Entwicklung
einer Autismus-Strategie-Bayern”, sowie dem Heureka! Autismusforschungsforum initiiert und
entwickelt. Die beteiligten Einrichtungen sind gleichermaken fiir die wissenschaftlich
fundierte und datenschutzkonforme Umsetzung dieser Umfrage verantwortlich.

1.3.1.1. Heureka! Autismusforschungsforum

Heureka! ist ein Forum fiir partizipative Autismusforschung. Menschen mit und ohne Autismus
arbeiten hier zusammen, um Autismusforschung so zu gestalten, dass sie einen
groktmaoglichen Beitrag zur Verbesserung der Lebenssituation von Menschen mit Autismus
und deren Familien liefert. Forscher der LMU Minchen und des Max-Planck-Instituts fir
Psychiatrie bieten im Rahmen eines Kooperationsvertrages den institutionellen Rahmen fir
das Projekt. Nahere Informationen finden Sie hier.

1.3.1.2. Das Projekt ,Entwicklung einer
Autismus-Strategie-Bayern”

Das Projekt wird vom 01.05.2018 — 30.04.2021 durch das Bayerische Sozialministerium fur
Familie, Arbeit und Soziales gefordert und von der Hochschule Minchen, Prof. Dr. Markus
Witzmann als Projektleitung, durchgefiihrt. Im Rahmen dessen werden in einem breit
angelegten Beteiligungsprozess Empfehlungen fiir eine bayerische Autismus-Strategie
erarbeitet. Nahere Informationen finden Sie hier.

1.4. Ziele und Fragestellung

Das Ziel dieser Umfrage war es, Informationen Uber die Lebenssituation von Menschen mit
Autismus in Bayern zu sammeln, um sie als empirische Informationsgrundlage im Rahmen der
bayerischen Autismus-Strategie nutzen zu kdnnen. Insbesondere war von Interesse, unter
welchen Bedingungen Menschen mit Autismus in Bayern leben, wie hoch ihre Lebensqualitat
ist, welche Hilfsangebote sie wahrnehmen und in welchen Bereichen Bedarf fir vermehrte

und/oder verbesserte Hilfsangebote besteht.



https://www.heureka-autismusforschungsforum.org/
https://www.sw.hm.edu/autismus-strategie-bayern/

2. Methode

2.1. Stichprobe

Die Umfrage richtete sich an Menschen mit Autismus jeglichen Alters die zum Zeitpunkt der
Erhebung ihren Lebensmittelpunkt in Bayern hatten. Autistische Personen ab einem Alter von
16 Jahren wurden gebeten die Umfrage selbst auszuflillen. Wenn dies nicht oder nur schwer
moglich war konnten auch Eltern/Sorgeberechtigten oder eine etwaige gesetzliche
Betreuung stellvertretend die Fragen beantworten bzw. konnten diese Personen beim
Beantworten helfen. War die Person mit Autismus unter 16 Jahre alt oder war flir sie eine
gesetzliche Betreuung eingesetzt, musste die Umfrage unter der Beteiligung eines Elternteils,
Sorgeberechtigten oder der gesetzlichen Betreuung ausgeflllt werden.

Vor Beginn der Befragung wurden die Teilnehmer umfassend uber alle relevanten Aspekte
der Umfrage informiert und datenschutzrechtlich aufgeklart (gem. Art 13 EU-DSGVO).
Anschliekend erfolgte die Einverstdndniserklarung zur Teilnahme an der Umfrage und zur
Verarbeitung der erhobenen Daten. Die Umfrage wurde von der Ethikkommission des
Departments fiir Psychologie und Padagogik der Ludwig-Maximilians-Universitat Miinchen als
unbedenklich eingestuft. Die Umfrage befolgte die ethischen Grundséatze der Deklaration von
Helsinki (1964) und ihrer spateren Ergédnzungen.

Insgesamt nahmen 677 Personen an der Umfrage teil (219 weibliche, 444 mé&nnliche und 14
diverse Teilnehmer). Davon haben 43% (n = 294) den Fragebogen selbst ausgefillt. 55% (n =
371) waren Angehorige oder Sorgeberechtigte und 2% (n = 12), waren gesetzliche
Betreuer/innen, die den Fragebogen stellvertretend beantworteten. Die Teilnehmer*innen
stammten aus allen 7 Regierungsbezirken. Die Anzahl der Teilnehmer je Regierungsbezirk
spiegelte die jeweilige Bevdlkerungsdichte, was fiir eine addquate Représentation aller
bayerischen Regionen in etwa entspricht (die genauen Zahlen befinden sich im Anhang 6.1.).

Das Durchschnittsalter der Umfrageteilnehmer/innen betrug 24 Jahre (Standardabweichung:
14 Jahre). Die jungste Person, fur die der Fragebogen ausgefillt wurde, war 3 Jahre alt, die
alteste teilnehmende Person war 67 Jahre alt. Abbildung 1 zeigt die Altersverteilung, getrennt
nach Geschlecht der teilnehmenden Personen.

Bei der Stichprobe dieser Umfrage handelt es sich um ein sogenanntes “convenience
sample”. Es wurden Studienteilnehmer rekrutiert, Uber die Netzwerke der
Projektverantwortlichen erreicht werden konnten. Das bedeutet, dass die Ergebnisse dieser
Umfrage in Richtung dieses Auswahlmechanismus und Selbstselektion verzerrt sein konnen.
Mit anderen Worten, in dieser Umfrage erreichten wir Autist*innen, die das Internet nutzen,
die Uber die genutzten Rekrutierungskanéle vernetzt waren und die sich im Studienzeitraum
dazu bereit erklérten hatten an der Umfrage teilzunehmen. Dieser Umstand ist bei der
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Interpretation der Ergebnisse zu
berticksichtigen. Es konnen keine Abbildung 1: Altersverteilung nach Geschlecht
direkten Ruckschlisse auf die

Grundgesamtheit aller Autist*innen

in Bayern gezogen werden, da 75
unklar ist, inwieweit die hier
getestete Stichprobe diese
Grundgesamtheit représentiert. Da
aber gerade im Bereich Autismus 0
noch nicht genug Uber die

Grundgesamtheit bekannt ist (z.B.

Anzahl Teilnehmer

Verteilung Diagnosen,
25

Geschlechterverteilung, Verteilung

Intelligenzniveau,...) und es

schwierig ist Studienteilnehmer zu

rekrutieren, wird diese Methode 0
oft in der Forschung genutzt (z.B,, g - 4 86
Fletcher-Watson et al., 2019; Frank Alter (in Jahren)

et al, 2018; Lipinski, Blanke, Geschlecht: [0 divers [ manniich [ weiblich
Siinkel, & Dziobek, 2019; Taylor et

al., 2019).

2.2. Fragebogen und Datenerhebung

Die Grundlage dieses Fragebogens bildete eine Umfrage die im Rahmen der
“Microsegmentation Study” flir eine schottische Autismus-Strategie durchgefiihrt und 2018

verdffentlicht wurde. Dieser Fragebogen wurde ins Deutsche Ubersetzt und auf das
Versorgungssystem in Bayern Ubertragen. Anschliekend wurden die Fragen in einem
partizipativen Prozess von erwachsenen Autist*innen, Eltern autistischer Kinder, Personen aus
Berufsgruppen die mit Autismus zu tun haben und den Projektverantwortlichen inhaltlich und
sprachlich Uberarbeitet bzw. ergénzt. Danach wurde die Umfrage in einer Pilotstudie von 31
Personen (ebenfalls Autist*innen, Eltern und Personen aus Berufsgruppen die mit Autismus zu
tun haben) getestet. Anhand der Riickmeldungen der Pilotstudie wurden weitere sprachliche
und technische Verbesserungen vorgenommen.

Die Beantwortung der Fragen dauerte ca. 45 Minuten. Die Umfrage konnte jederzeit
unterbrochen und spéater fortgesetzt werden um den Teilnehmern die Moglichkeit flir Pausen
zu geben. Auch konnte die Umfrage jederzeit beendet und die bisher angegebenen Daten
geldscht werden.


https://www.gov.scot/publications/microsegmentation-autism-spectrum/

Die Datenerhebung wurde uber SoSci Survey durchgefiihrt. Der Teilnahme-Link zur Umfrage
wurde Uber die Netzwerke des Projektes “Entwicklung einer Autismus-Strategie-Bayern” und
des “HEUREKA! Autismusforschungsforums” verteilt. Zudem wurden Selbsthilfegruppen und
-verbdnde angeschrieben und die sozialen Medien zur Verbreitung der Einladung zur
Teilnahme genutzt. Darliber Hinaus wurden Flyer erstellt, die in den genannten Netzwerken
verteilt wurden. Im Zeitraum vom 20.03.2019 - 20.05.2019 konnte an der Umfrage
teilgenommen werden.

Die Teilnahme erfolgte anonym. Das heifst, die Studienteilnehmer wurden nicht nach lhrem
Namen, lhrem Geburtsdatum, Ilhrer Adresse oder anderen Kontaktdaten gefragt.
Personenbezogene Daten wurden so erhoben, dass sie zu allgemein waren, um unmittelbar
konkrete Personen identifizierbar zu machen (z.B. Frage nach dem Alter statt dem
Geburtsdatum). Bei der Erhebung der Daten wurden keine IP-Adressen gespeichert. So
konnten die gemachten Angaben zu keinem Zeitpunkt einer bestimmten Person zugeordnet
werden.

Es wurden Daten in den folgenden Bereichen erhoben: Demografische Angaben, Diagnose(n)
(inkl. 1Q und Grad der Behinderung), Ausbildung, Wohnsituation, Arbeitssituation (inkl.
Einkommen), Finanzielle Unterstiitzung, Versorgungssituation, Lebenszufriedenheit,
Unterstltzungsbedarf. Der vollstdndige Fragebogen kann hier heruntergeladen werden:
https://tinyurl.com/y384eex5b.

2.3. Auswertung

Die gesammelten Rohdaten wurden mit der Software R 3.5.0 (R Core Team, 2018)
vorverarbeitet und ausgewertet. In einem ersten Schritt wurden 46 Datensatze von Personen,
die den Fragebogen nach der Frage zur Rolle der ausflillenden Person abgebrochen hatten,
entfernt. Zuséatzlich wurden die Daten einer weiteren Person ausgeschlossen, die den
Fragebogen lediglich bis zur Frage nach der vorliegenden Diagnose beantwortet und dann
abgebrochen hatte. Fir die Ubrigen 677 auswertbaren Datensdtze wurden Kennwerte
deskriptiver Statistik berechnet. Neben Multiple-Choice Fragen und Fragen nach konkreten
Zahlenangaben (z.B. die Eingabe des Alters) gab es auch Fragen mit freiem Antwortformat
per Texteingabe. Die Antworten auf diese Fragen wurden nach ihrer Zugehorigkeit zu
Oberkategorien geclustert. Fir diese Fragen werden die H&aufigkeit der Antworten pro

Oberkategorie berichtet.



https://www.soscisurvey.de/
https://tinyurl.com/y384eex5

3. Ergebnisse und Schlussfolgerungen

3.1. Diagnostik

311 Autismus-Diagnosen und komorbide Stérungen

Die Frage nach der Autismus-Diagnose orientierte sich an der ICD-10 Klassifizierung. Bei tiber
der Halfte der Studienteilnehmer wurde das Asperger-Syndrom diagnostiziert (56%, n = 381).
Danach folgte die Diagnose des frihkindlichen Autismus (23%, n = 153), anschliekend des
atypischen Autismus [10% (n = 70); 4% (n = 27) der Studienteilnehmer definierten ihre
Autismus-Diagnose nicht n&her]. Zusatzlich gab es noch die Option hochfunktionalen
Autismus als Diagnose anzugeben, da dies zwar nicht in der zugrundegelegten
ICD-Klassifizierung beinhaltet ist, aber in der Praxis als Diagnose gestellt wird. Dies gaben 6%
der Befragten (n = 38) als Diagnose an.

Bei 74% der Studienteilnehmer/innen (n = 501) lag mindestens eine komorbide Stdrung vor
[23% (n = 155) gaben keine weitere Diagnose an; 3% (n = 21) machten keine Angabe]. Die
haufigsten weiteren Diagnosen waren Aufmerksamkeitsdefizit-/ Hyperaktivitdtssyndrom (33%
der Studienteilnehmer mit mindestens einer weiteren Diagnose), Depression (27%), Storung
des Sozialverhaltens (19%) und Angststérung (18%). Die hohen Komorbiditdtsraten dieser
Stérungen bestatigen die Ergebnisse friiherer Studien (Mannion & Leader, 2013; Simonoff et
al., 2008).

Von den Befragten hatten 20% (n = 138) eine geistige Behinderung (Intelligenzquotient
geringer als 85). 74% (n = 501) hatten keine geistige Behinderung und 6% (n = 38) gaben
keine Antwort. Studien legen nahe, dass ungeféhr die Halfte aller Menschen mit Autismus
geistige Beeintrachtigungen hat (z.B. Charman et al., 2011; Fombonne et al., 2020). Dies
bedeutet, dass in dieser Umfrage Autist'innen mit einer geistigen Behinderung vermutlich
unterreprasentiert sind, was bei der Interpretation der vorliegenden Ergebnisse berlcksichtigt
werden muss. Bei 73% (n= 491) lag ein Grad der Behinderung im Sinne des
Sozialgesetzbuches (SGB IX) vor [bei 21% (n = 145) hatten kein Grad der Behinderung, 6% (n =
41) machten hierzu keine Angaben]. Von diesen Personen hatten 92% einen Grad der
Behinderung von mindestens 50%.

Diese Daten stiitzen die Befunde friherer Forschung, dass Autismus nicht als isoliertes
Phdanomen zu betrachten ist, sondern dass stets die haufig auftretenden komorbiden
Stérungen mit zu beriicksichtigen sind. Obwohl nur ein geringer Teil der untersuchten
Studienteilnehmer eine geistige Behinderung hatte, war der Anteil derer mit einem Grad der
Behinderung nach SGB IX hoch. Dies zeigt deutlich, dass auch Autist*innen ohne
intellektuelle Beeintrachtigung einen hohen Unterstiitzungsbedarf haben.



31.2. Diagnostischer Prozess

Neben den Fragen zu vorliegenden Diagnosen wurden auch Kennwerte zur Einsch&tzung der
Qualitét des diagnostischen Prozesses erhoben. Die groke Mehrheit der Personen (86%, n =
582) gab an, dass die Diagnostik durch wissenschaftliche Tests (z.B. Autism Diagnostic
Observation Schedule, ADOS) und/oder Fragebdgen/Interviews (z.B. Diagnostisches
Interview flr Autismus, ADI) gestilitzt worden war [bei 5% (n = 35) war dies nicht der Fall, 9%
(n=60) machten hierzu keine Angabe].

Das Durchschnittsalter in dem Autismus diagnostiziert wurde, lag in der Gesamtstichprobe bei
17 Jahren (Standardabweichung: 14 Jahre), wobei hier ein starker Geschlechterunterschied zu
beobachten war. Das Durchschnittsalter zum Zeitpunkt der Diagnose lag mit 14 Jahren
(Standardabweichung 13 Jahre) bei mannlichen Studienteilnehmern deutlich unter dem der
weiblichen Studienteilnehmer, welche im Schnitt erst im Alter von 23 Jahren
(Standardabweichung 15 Jahre) ihre Diagnose erhielten.

Ein wichtiger Indikator flr die Versorgungssituation ist die Dauer vom ersten Verdacht bis zur
Diagnosestellung. Vergeht viel Zeit von Verdacht bis Diagnose, deutet dies auf mogliche
Engpdsse in der Versorgung hin, wie z.B. lange Wartezeiten bei Einrichtungen, die Diagnostik
anbieten. Bei 34% (n = 228) der Studienteilnehmer betrug dieser Zeitraum weniger als ein
Jahr, bei 33 % (n = 225) 1-3 Jahre, bei 10% (n = 69) 3-5 Jahre und bei 18% (n = 119) mehr als 5
Jahre [6% (n = 36) machten keine Angabe]. Vergleichswerte liegen v.a. fir Kinder und
Jugendliche vor. Hofer et al. (2019) berichteten einen Zeitraum von 4,6 Jahren vom ersten
elterlichen Verdacht bis zur Diagnose bei unter 19-Jahrigen. Dies deckt sich mit einem
friheren Befund von Noterdaeme und Hutzelmeyer-Nickels (2010).

Daruber hinaus wurde gefragt, ob die Symptome, die spater zur Autismus-Diagnose flihrten,
friher flir etwas anderes gehalten wurden und deswegen zuerst eine andere Diagnose
gestellt wurde. Von den Befragten gaben 43% (n = 290) an, vor ihrer Autismus-Diagnose eine
Fehldiagnose in diesem Sinne bekommen zu haben [51% (n = 345) gaben an keine
Fehldiagnose erhalten zu haben, 6%(n = 42) gaben keine Antwort] Am haufigsten
fehldiagnostiziert wurde mit 36% das Aufmerksamkeitsdefizit-/ Hyperaktivitdtssyndrom,
gefolgt von der Stérung des Sozialverhaltens (27%), Angststorung (15%) und Depression (14%).

Der hohe Anteil an evidenzbasierter Autismus-Diagnostik ist positiv zu bewerten. Der Befund,
dass weibliche Studienteilnehmer besonders spét ihre Diagnose erhielten, passt zu Studien,
die zeigen, dass Madchen und Frauen mit Autismus im Vergleich zu Jungen und Ma&nnern mit
Autismus léngere Zeit undiagnostiziert bleiben (Duvekot et al., 2017), moglicherweise auch
weil sie vermehrt sogenanntes Camouflaging, also das Maskieren oder “Verstecken”
autistischer Symptomatik anwenden, um im sozialen Umfeld weniger aufzufallen (Hull et al.,
2020). Die relativ lange Dauer von Verdacht bis Diagnose (bei ca. 60% der Befragten
mindestens ein Jahr) spricht flir die Notwendigkeit des Ausbaus diagnostischer Kapazitaten in
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Bayern. Um der hohe Rate an Fehldiagnosen begegnen zu kénnen, ware vermutlich eine
gesteigerte Sensibilisierung des professionellen Systems fir Autismus in Form von
Aufklarung und der Vermittlung von spezifischem Fachwissen hilfreich.

3.2. Ausbildung

Die Studienteilnehmer

Abbildung 2: Besuchte Bildungseinrichtungen
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Folglich gab es auch ein groke Diversitat bei den Angaben zum hdchsten Bildungsabschluss.
Hier ist hervorzuheben, dass knapp 10% der Studienteilnehmer, die sich nicht mehr in
schulischer Ausbildung befanden (n= 465), keinen allgemeinen Schulabschluss hatten
(weitere Details im Anhang 6.2.).

Bei der Dauer der Schulausbildung gaben 21% (n = 144) der Befragten an, mehr als die dafir
Durchschnitt 17 Monate
Standardabweichung: 14 Monate). 4% (n = 24) gaben an, schneller mit der Schulausbildung

vorgesehene Zeit gebraucht zu haben (im langer,

fertig gewesen sein (im Durchschnitt 11 Monate schneller, Standardabweichung: 6 Monate).
49% (n = 332) hatten so lange wie Ublich gebraucht [26% (n = 177) machten keine Angabel].
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Uber die Halfte der Befragten gab an, in ihrer Schulausbildung unterstiitzt worden zu sein
[53% (n = 361); 39% (n = 266) hatten keine Unterstlitzung und 8% (n = 50) machten keine
Angaben]. Diese Unterstitzung fand v.a. in Form von Schulbegleitung, Nachhilfe,
therapeutischer und/oder padagogischer Unterstiitzung statt (Details hierzu im Anhang 6.3.).

Die Studienteilnehmer wurden zu einem mdglichen Schulausschluss befragt (geméaf Art. 86
Abs. 2 Nr. 4-7 BayEUG). 20% (n = 138) gaben an, dass sie bereits einmal aus einer
Bildungseinrichtung entlassen worden waren [76% (n = 517) gaben keinen Schulausschluss
an, 4% (n = 22) machten keine Angabe]. Zu bemerken ist, dass hier nicht nach Ursachen des
Schulausschlusses gefragt wurde.

Dariber hinaus gaben 23% (n = 158) der Befragten an, dass sie in der Vergangenheit langer
als einen Monat die Schule trotz schulpflichtigen Alters nicht besucht hatten [bei 73% (n =
496) war dies nicht der Fall, 4% (n = 23) machten keine Angabe]. Im Durchschnitt fehlten die
Personen, die mindestens einen Monat lang die Schule nicht besuchten 10 Monate (Minimum:
1 Monat, Maximum: 48 Monate). Die genauen Griinde des Fernbleibens wurden nicht erfasst.

3.3. Wohnen

Die meisten Studienteilnehmer wohnten zum Zeitpunkt der Umfragen in einem privaten
Haushalt nur mit den Eltern und/oder Verwandten (60%, n = 409). Alleine im privaten Haushalt
wohnten 11 % (n = 76) der Befragten. In einem privaten Haushalt mit Ehepartner/in oder
Lebenspartner/in lebten ebenfalls 11 % (n = 76). Nur ein geringer Anteil der Stichprobe wohnte
in einem Wohnheim/Pflegeheim oder einer &hnlichen Betreuungseinrichtung (6%, n = 39), in
einem privaten Haushalt mit Freunden/Mitbewohnern (3%, n = 18), in ambulant betreutem
Einzelwohnen (2%, n =13), einer therapeutischen Wohngemeinschaft (1%, n = 5), oder gab eine
sonstige Wohnform an (6%, n = 40).

Betrachtet man nur die Gruppe der Uber 18-Jahrigen (n = 381), lebten 34% (n = 130) mit Eltern
und/oder Verwandten, 20% (n = 76) mit ihrem Lebenspartner, 20% (n = 75) alleine in einem
privaten Haushalt und 9% (n = 34) in einer Betreuungseinrichtung [Sonstige Wohnform: 8% (n
= 29), mit Freunden/Mitbewohnern: 5% (n = 18), ambulant betreutes Einzelwohnen: 3% (n = 13),
therapeutische Wohngemeinschaft: 1% (n = 4), keine Angabe: 1% (n = 2)]. Eine Lebensaufgabe
fur viele junge Erwachsene ist der Auszug aus dem Elternhaus. In der Gruppe der 18-24
Jahrigen (n = M3) lebten noch 65% (n = 74) der Studienteilnehmer bei ihren
Eltern/Verwandten. Dieser Wert entspricht dem der Allgemeinbevélkerung. Laut statistischem
Bundesamt lebten im Jahr 2015 64% aller 18-24 Jahrigen noch im Elternhaus. Mit steigendem
Alter (Studienteilnehmern Uber 27 Jahre, n = 251) stieg die Zahl derer, die im privaten
Haushalt mit Lebenspartner (29%, n = 74) und alleine im privaten Haushalt wohnten (26%, n =
66). Von den lber 27-Jahrigen lebten noch 19% (n = 48) bei Eltern und/oder Verwandten.
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3.4. Arbeit

Alle Studienteilnehmer ab einem Mindestalter von 15 Jahren (n = 465) wurden nach Details zu
ihrem Erwerbsstatus befragt. Von ihnen befanden sich 134 noch in Ausbildung. In Abbildung 3
sind die Angaben zum Erwerbsstatus der (Ubrigen Studienteiinehmer zu sehen
[Mehrfachantworten waren mdglich; 2% (n = 10) machten keine Angabe]. Ungefahr 39%
befanden sich in einem festen Arbeitsverhéltnis mit Einkommen oder waren selbststandig.
Knappe 23 % waren arbeitslos (prinzipiell arbeitsfahig oder arbeitsunféhig). Die
durchschnittliche Wochenarbeitszeit betrug 31,8 Stunden (Standardabweichung: 11,4 h).

Abbildung 3: Erwerbsstatus
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Um die Gruppe der arbeitslosen Studienteilnehmer genauer charakterisieren zu kdnnen,
wurde deren Bildungsniveau und Alter ermittelt. Von den Studienteilnehmern die arbeitslos
waren und die Angaben zu ihrem hdchsten Bildungsabschluss gemacht hatten, hatten 40% (n
= 28) eine abgeschlossen Schulausbildung, 16% (n = 1) eine abgeschlossene
Berufsausbildung und 20% (n = 14) ein abgeschlossenes Studium. 24% (n = 17) hatten keinen
allgemeinen Schulabschluss. Es kann also festgestellt werden, dass Uber drei viertel der
arbeitslosen  Studienteilnehmer mit Autismus mindestens eine abgeschlossene
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Schulausbildung hatte und somit eine wichtige Voraussetzung fur den Arbeitsmarkt erfiillten.
Das Durchschnittsalter der arbeitslosen  Studienteilnehmer betrug 32  Jahre
(Standardabweichung 12 Jahre).

In friheren Studien wurden zum Teil deutlich niedrigere Beschéaftigungsraten bei
Jugendlichen und Erwachsenen mit Autismus berichtet (z.B. Lin, Yu, & Yu, 2012; Taylor &
Seltzer, 201). In einer aktuellen deutschen Studie wurde allerdings in einer Stichprobe von
erwachsenen Autist*innen, die Uber ein Ambulanz bzw. Tagklinik rekrutiert wurden, eine
Beschaftigungsrate von 63% berichtet (Albantakis et al.,, 2018). Eine weitere Studie mit
spatdiagnositizierten Erwachsenen mit Autismus berichtete sogar eine Beschaftigungsrate
von 68% (Frank et al, 2018). Eine mutmaRliche Erkldrung fir diese Diskrepanz dirften
unterschiedlich hohe Funktionsniveaus der jeweiligen Stichproben sein. In der aktuellen
Umfrage waren Personen mit durchschnittlicher oder (berdurchschnittlicher Intelligenz
Uberreprasentiert, was die im Vergleich zu friheren Studien héhere Beschaftigungsrate
erklaren konnte. Dieser Effekt war wohl in der Studie von Frank et al. noch starker
ausgepragt, da deren Stichprobe aus spatdiagnostizierten Erwachsenen (groftenteils
Asperger Syndrom) ohne intellektueller Beeintrdchtigung bestand. Es muss jedoch betont
werden, dass im Vergleich zur bayerischen Allgemeinbevdlkerung (laut Bundesagentur fiir
Arbeit 2,8 % im April 2019) eine deutlich hdhere Arbeitslosigkeit bei den befragten Menschen
mit Autismus zu berichten ist.

Zusétzlich wurde nach dem durchschnittlichen monatlichen Nettoeinkommen? des Haushalts
in welchem die Studienteilnehmer zum Zeitpunkt der Umfrage lebten gefragt. 9% (n = 61)
hatten eine monatliches Nettoeinkommen unter 450€, ebenfalls 9% (n = 60) zwischen 450€
und 1000€, 15% (n = 99) zwischen 1000€ und 2000€, 15% (n = 103) zwischen 2000€ und
3000€ und 36% (n = 247) tber 3000€. 16% (n = 107) machten keine Angabe.

3.5. Finanzielle Unterstlitzung

Insgesamt 74% (n = 504) der Befragten haben oder hatten finanzielle staatliche Unterstiitzung
bekommen. Die Studienteilnehmer bezogen v.a. Pflegegeld (32%, n = 220), Arbeitslosengeld
Il (18%, n = 125), Arbeitslosengeld | (17%, n = 117) und Eingliederungshilfe (17%, n = 117). Weitere
Formen der staatlichen Unterstiitzung waren BAf6G (9%, n = 63), Wohngeld (9%, n = 58),
Erwerbsminderungsrente (5%, n = 32), Sozialgeld (4%, n = 28), Berufsausbildungshilfe (3%, n =
21) und Sonstiges (7%, n = 49). 52% (n = 352) gab an, innerhalb der letzten 12 Monate

’Den Studienteilnehmern wurde folgende Beschreibung zur Beantwortung dieser Frage gegeben:
“Unter durchschnittlichem monatlichem Nettoeinkommen lhres Haushalts ist die Summe zu verstehen,
die sich aus Lohn, Gehalt, Einkommen aus selbststandiger Tatigkeit, Rente oder Pension aller im
Haushalt lebenden Personen ergibt. Rechnen Sie bitte auch die Einkiinfte aus 6ffentlichen Beihilfen,
Einkommen aus Vermietung und Verpachtung, Vermégen, Wohngeld, Kindergeld und sonstige
Einkilinfte hinzu und ziehen Sie dann Steuern und Sozialversicherungsbeitrdge ab. Bei Selbststandigen,
Einkommen nach den durchschnittlichen Nettobezligen, d.h. abziglich der Betriebsausgaben und der
Steuern, angeben.”
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finanzielle Unterstlitzungen bekommen zu haben. Diese Zahlen passen zu einem
okonomischen Modell von Bachmann (2013), wonach die grofkten Kosten fur Autismus nicht

im Gesundheitswesen sondern aufgrund von Produktivitatsausfallen entstehen.

3.6. Versorgungssituation

In einer Reihe von Fragen wurde erhoben welche Angebote des Gesundheitssystems wie
intensiv genutzt wurden. Zusatzlich wurde die Nutzung weiterer Versorgungsangebote
erhoben.

Lediglich 3% der Studienteilnehmer gaben an, innerhalb der letzten 12 Monate keinen Kontakt
zu einer Berufsgruppe des Gesundheitssystems gehabt zu haben. Tabelle 1 zeigt im Detail
welche Berufsgruppen von wie vielen Studienteilnehmern aufgesucht. Wahrend es wenig
verwunderlich ist, dass fast drei viertel der Stichprobe innerhalb des letzten Jahres bei
einem/einer Allgemeinmediziner/in waren, ist zu betonen, dass der Anteil derer, die
psychologische und/oder psychiatrische Hilfe in Anspruch genommen hatten sehr hoch war.

In stationdrer bzw. teilstationdrer Behandlung hatten sich innerhalb des letzten Jahres 19% (n
= 132) befunden [80% (n = 542) waren in diesem Zeitraum weder stationar noch teilstationar in
Behandlung, 1% (n = 3) machte keine Angabe]. 26% der Befragten (n = 177) waren innerhalb
der letzten 12 Monate in ambulanter Behandlung in einem Krankenhaus [73% (n = 495)
verneinten diese Frage, 1% (n = 5) machte keine Angabe]. Die hohe Zahl komorbider
Erkrankungen wirde erwarten lassen, dass mehr Menschen mit Autismus in stationéarer
Behandlung sein miussten. Im klinischen

dass sich

Alltag gibt es Hinweise,

Tabelle 1. Kontakt zu Professioneller Unterstitzung: Antworten auf
i Frage “Mit welcher der febgenden Berufsgruppen hatten Sie in
den letzten 12 Monaten als Klient{in)/Patient(in} Kontakt®
Mehrfachnennungen maglich)

Autisten*innen  nur sehr ungern in

stationdre oder teilstationdre Behandlung

begeben. Ein Grund hierfir konnte das Berufsgruppe Prozent Anzzhl
Fehlen autismus-spezifischer Angebote Teinehmer - Telnenmer
sein. Allgemeinarzt/-arztin TA% 4949
Psychologel-in 57% 383
Im Anhang 6.4. sind weitere Ergebnisse zu Psychiates/-in 45% 302
Nutzung spezifischer ambulanter Sanstige/r Facharzt!-drztin 443, 209
Behandlungen, Beratungsangeboten und Sozialpadagogein 28% 184
Leistungen zur Unterstitzung in den Ergotherapeutin 24% )
Bereichen Wohnen und Arbeit zu finden. Heilpiidagagalin 15% 122
Hier kann hervorgehoben werden, dass Sonderpddagoge/in 16% 108
innerhalb des letzten Jahres 42% (n = 283) Gesundheits-Krankenpfleger/in LS 74
der Studienteilnehmer ein Angebot einer Sozialarbefter/in B% 56
Autismusberatungsstelle  wahrgenommen Physlotherapeutiin e 45
hatten. 70% aller Teilnehmer ohne Kesin Kaontakd % L
Schulabschluss, die sich noch in schulischer Sonstige Berufsgruppe 2% 8o

Ausbildung befunden hatten (149 von 212),
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gaben an innerhalb der letzten 12 Monate eine Schulbegleitung genutzt zu haben. 22% (n =
146) der Umfrageteilnehmer haben an einer Selbsthilfegruppe teilgenommen [77% (n = 526)
nutzten keine Selbsthilfe, 1% (n = 5) machte keine Angabe]. Betrachtet man nur volljahrige
Teilnehmer, haben 102 von 357 (29%) an einer Selbsthilfegruppe teilgenommen.

Es wurde zusétzlich erhoben, ob die Studienteilnehmer innerhalb der letzten 12 Monate flr
eine oder mehrere Versorgungsleistungen selbst bezahlt hatten. 29% (n = 197) gaben an
Kosten selbst Uibernommen zu haben [62% (n = 418) antworteten mit nein, 9% (n = 62) gaben
keine Antwort]. Aus den Antworten auf die Frage, fiir was selbst bezahlt wurde, lieken sich
zwei Hauptkategorien bilden: Einerseits spezifische Therapieangebote wie heilpraktische
Angebote, Osteopathie, Reittherapie (57% aller Teilnehmer die Kosten selbst tibernommen
hatten), andererseits Betreuungs- und Unterstlitzungsangebote wie Tagesmutter,
Verhinderungshilfe, Haushaltshilfe (11% aller Teilnehmer die Kosten selbst ibernommen
hatten). Jeder Teilnehmer gab ca. 600€ (Median) innerhalb der letzten 12 Monate die selbst
ibernommene Versorgungsleistung aus.

3.7. Lebenszufriedenheit und Unterstlitzungsbedarf

Die Lebenszufriedenheit in Bayern lebender Autist*innen wurde anhand der Cantril Ladder
abgefragt (Cantril, 1965). Die Studienteilnehmer wurden gebeten Ihr gesamtes bisheriges
Leben anhand einer Skala von 1bis 10 zu bewerten (“wie zufrieden sind Sie mit ihrem Leben,
wenn Sie in Gedanken einen Schritt zurlick machen und dariiber nachdenken?”). Diese Frage
wird seit langem weltweit zur Erhebung der Lebenszufriedenheit eingesetzt und bietet daher
eine hohe Vergleichbarkeit. Die durchschnittliche Lebenszufriedenheit bayerischer
Autist*innen lag bei 5,5 (Standardabweichung: 2,1, n = 627; siehe Abbildung 4). Dieser
Mittelwert liegt deutlich unter dem Durchschnitt der bayerischen Allgemeinbevdlkerung (7,2;
erhoben zwischen 2012 und 2016; Quelle: our world in data - Gllicksatlas).

Anschliekend wurde in einer Reihe von
Fragen der Unterstitzungsbedarf in Abbildung 4: Lebenszufriedenheit
verschiedenen Lebensbereichen
erhoben. In der Kategorie Gesundheit
hatten 64% (n = 430)
Unterstutzungsbedarf in der Kategorie
psychischer und 32% (n = 216) in der
Kategorie korperlicher Gesundheit. Die

(s}
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Antworten auf die Frage "Wie miusste
diese Unterstlitzung aussehen?"
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angaben], Alltagsorganisation (9%, n = 51), bessere Schulung von Fachpersonal (9%, n = 49)
und bessere Versorgung auf dem Land (3%, n = 14) eingeteilt werden.

In der Kategorie Schule/Ausbildung/Arbeit hatten 27% (n = 185) Unterstiitzungsbedarf im
Bereich Schule, 13% (n = 85) im Bereich Ausbildung, 9% (n = 64) im Bereich Weiterbildung, 7%
(n =47) im Bereich Studium und 4% (n = 29) im vorschulischen Bereich. 40% (n = 271) gaben
an keinen Unterstlitzungsbedarf in dieser Kategorie zu haben [von diesen Personen waren
72% (n = 194) 18 Jahre oder élter]. Von den Personen, die Unterstlitzungsbedarf angaben,
forderten 15% (n = 60) eine bessere Ausbildung bzw. ein besseres Verstandnis von Autismus
von padagogischem Personal. 8% (n = 32) forderten einen niederschwelligeren Zugang zu
Schulbegleitung und 7% (n = 29) mehr Beratung fiir die Bereiche Schule, Studium und Beruf.

In der Kategorie soziale und kulturelle Teilhabe gaben 42% (n = 281) der Befragten an, mehr
Unterstiutzungsbedarf im Bereich Freizeit zu haben. 26% (n = 176) forderten mehr
Unterstitzung im Bereich Wohnen, 22% (n = 149) im Bereich Mobilitdt und 20% (n = 135) im
Bereich Partnerschaft. 42% (n = 281) gaben an, keinen weiteren Unterstitzungsbedarf in
dieser Kategorie zu haben. Von den Personen, die Unterstiitzungsbedarf angaben, forderten
14% (n = 67) mehr spezifische Freizeitangebote flir Menschen mit Autismus, 13% (n = 62) mehr
fachliche Beratung bzw. Betreuung, 7% (n = 35) Unterstitzung bei der Mobilitat wie z.B. eine
Begleitung fiir den OPNV oder einen Fahrdienst. Weitere 7% (n = 33) gaben an, mehr
Unterstlitzung bei Wohnungsfragen zu bendétigen.

Zusammenfassend kann festgestellt werden, dass die Lebenszufriedenheit von Menschen mit
Autismus in Bayern im Vergleich zur bayerischen Allgemeinbevélkerung deutlich reduziert ist.
Eine wichtige Rolle konnten hier die hohen Komorbiditatsraten spielen, die wiederum
Ausdruck der mangelnden beruflichen Integration (hohe Arbeitslosigkeitsrate im Vergleich
zum bayerischen Durchschnitt) und sozialen Teilhabe zu sein scheinen (u.a. Depression und
Angststérungen, siehe auch Albantakis et al. 2018). Daflir spricht auch der hier angegebene
hohen Unterstliitzungsbedarf im Bereich psychischer Gesundheit. Darliber hinaus zeigen die
Daten v.a. in den Bereichen Schule, Freizeit, Wohnen und Mobilitdt zus&tzlichen
Unterstutzungsbedarf auf. Kategorieubergreifend kdnnte eine bessere Aufklarung uber
Autismus eine wichtige Einflussgréke zu sein.

3.8. Bewertung der aktuellen Angebotsstruktur

Auf die Frage ob das autismusspezifische Angebot in der Region im Moment ausreichend ist,
antworteten 55% (n = 370) mit “nein” [29% (n = 194) antworteten mit “ja”, 17% (n = 113) machten
keine Angabe]. Vergleicht man die Regierungsbezirke, in denen die Personen lebten, die das
regionale Unterstiitzungsangebot als unzureichend bezeichneten mit den Stichprobengréfken
pro Regierungsbezirk, lasst sich keine besonders unterversorgte Region identifizieren. Mit
anderen Worten, in allen Regierungsbezirken ist die Anzahl derer, die das
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Unterstlitzungsangebot als unzureichend beurteilten, dhnlich hoch. Die Antworten auf die
Frage in welchem Bereich aktuell in der Region das Unterstlitzungsangebot unzureichend sei,
decken sich weitgehend mit den Angaben zum allgemeinen Unterstitzungsbedarf. Die
Studienteilnehmer gaben an, dass das Unterstiitzungsangebot v.a. in den Bereichen
psychische Gesundheit, Freizeit, Wohnen und Schule im Moment in ihrer Region
unzureichend war (Details zu diesen Ergebnisse befinden sich im Anhang 6.5.).

3.9. Autismusberatungsstellen

Bei der Bewertung der Angebotsstruktur wurden insbesondere Daten zu den bayerischen
Autismusberatungsstellen erhoben. Zwei Drittel der Umfrageteilnehmer (65%, n = 439)
kannten die Autismusberatungsstellen [31% (n = 208) kannten diese nicht, 4% (n = 30)
machten keine Angabe]. Die Halfte der Teilnehmer, die die bayerischen
Autismusberatungsstellen kannten (50%, n = 222) gaben an, in den letzten 12 Monate deren
Angebot genutzt zu haben [50% (n = 220) vermerkten das Angebot nicht genutzt zu haben].
Die Teilnehmer, die das Angebot innerhalb des letzten Jahres genutzt hatten machten
folgende Angaben zur Haufigkeit der Nutzung: 1% (n = 3) nutzten das Angebot mehr als 4x pro
Monat, 2% (n = 5) 4x pro Monat, 1% (n = 3) 3x pro Monat, 7% (n = 16) 2x pro Monat, 12% (n = 26)
1x pro Monat und 74% (n = 164) seltener als 1x pro Monat. 2% (n = 5) machten keine Angabe.

Die Teilnehmer, die das Angebot der Autismusberatungsstellen genutzt hatten, schlugen zur
Verbesserung des Angebots mehr Personal und generell mehr Angebote vor (24%, n = 53).
6% (n = 13) winschten sich mehr Angebote fiir Erwachsene (insbesondere Berufs-/
Studienberatung). Ebenfalls 6% (n = 14) wiinschten sich mehr Angebote auf dem Land und 3%
(n = 6) schlugen eine bessere Vernetzung mit anderen Institutionen bzw. mehr
Offentlichkeitsarbeit vor.

Die Teilnehmer, die die Autismusberatungsstellen zwar kannten aber nicht nutzen, gaben als
Griinde an: es gabe kein passendes Angebot (25%, n = 54), die Anfahrt zei zu lang (13%, n =
28), sie hatten keinen Bedarf (9%, n = 20) oder die Qualitat des Angebots sei mangelhaft bzw.
Sie hatten schlechte Erfahrungen gemacht (9%, n = 20). 45% (n = 98) der Teilnehmer machten
keine genaueres Angaben zu den Grinden der Nichtnutzung des Angebots der
Autismusberatungsstellen.
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3.10. Handlungsbedarf

Die Studienteilnehmer wurden gebeten

a nzugeben, wie hoch sie den Tabelle 2. Wie hach ist der Handlungsbedarf zur Verbesserung
folgender Unterstitzungsbereiche?
Handlu ngsbedarf zur Verbesserung der Einschédtzung auf einer Skala von 1-10 (1= geringer/kain

Handlungsbedarf, 10 = sehr hahar Handlungsbedarf)

Unterstitzung in  den  Bereichen
Beraich Mittehaart Anzahl

gesundheitliche Versorgung (kdrperlich (Standardabweichung)  Teilnehmer

und psychisch), Bildung, Arbeit und

Gesundheitliche 68 (28) &M
Mobilitat/Wohnen/Partnerschaft/Freizeit. ”6'5:_@”;;9 tkerperich und
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Tabelle 2 zeigt die Mittelwerte,

Standardabweichungen und  Stich-

probengréken fir den jeweiligen Bereich. Insgesamt zeigte sich ein hoher Handlungsbedarf
in allen Bereichen. Wichtig ist hier zu betonen, dass es sich hier um die Einschatzung des
zusatzlichen Handlungsbedarfs, neben den bereits bestehenden Angeboten, handelte.

3.11. Anliegen an Autismus-Strategie

Mit einer freien Textantwort konnten die Umfrageteilnehmer angeben, was flr sie persénlich
bei der Entwicklung der bayerischen Autismus-Strategie besonders wichtig sei. Die
Textantworten wurden thematisch gruppiert und zusammengefasst. 13% (n = 90) forderten
eine bessere Ausbildung von Fachpersonal, 9% (n = 62) Unterstlitzung in den Bereichen Beruf
und Wohnen, 9% (n = 62) bessere Schulstrukturen, 8% (n = 56) mehr Mitspracherecht und
Mitgestaltungsmoglichkeiten, 6% (n = 43) eine bessere Aufklarung der Bevolkerung und 5% (n
= 36) eine niederschwellige zentrale Informations- und Beratungsplattform.

3.12. Sorgeberechtigte: Erwerbsstatus und finanzielle
Unterstltzung

Alle Sorgeberechtigten, die stellvertretend fiir ihren/e autistischen Sohn/Tochter an der
Umfrage teilnahmen, bekamen zusatzliche Fragen zu ihrem Erwerbsstatus und zu erhaltener
finanzieller Unterstitzung. 57% (n = 213) aller ausfiillenden Sorgeberechtigten befanden sich
in einem festen Arbeitsverhéltnis mit Einkommen, 14% (n = 53) waren Hausfrau/Hausmann, 8%
(n =28) waren in Rente (inkl. Erwerbsminderungsrente), 6% (n = 23) waren selbststandig,
weitere 6% waren geringfligig beschéftigt, 3% (n = 10) waren in Ausbildung und ebenfalls 3%
(n = 11) waren arbeitslos oder arbeitsunfahig. Die durchschnittliche Wochenarbeitszeit der
befragten Sorgeberechtigten betrug 33,3 Stunden (Standardabweichung: 27,0 Stunden). An
durchschnittlich 42 Tagen (Standardabweichung: 88 Tage) innerhalb der letzten 12 Monate
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hatten die befragten Sorgeberechtigten nicht arbeiten bzw. nicht ihrer Ausbildung nachgehen
kénnen, weil sie sich um ihren/e Sohn/Tochter mit Autismus gekiimmert hatten. 33% (n = 221)
gaben an, bisher keine finanzielle Unterstiitzung fiir ihr Kind mit Autismus erhalten zu haben.
12% (n = 84) haben Leistungen zu Unterstitzung und Teilhabe, jeweils 3 % (n = 21)
Unterhaltsvorschuss und Kinderzuschlag und 2% (n = 16) Schulbeihilfe erhalten. Insgesamt
61% (n = 87) haben diese Unterstlitzung innerhalb der letzten 12 Monate erhalten [23% (n = 32)
habe diese Unterstitzung nicht innerhalb dieses Zeitraums erhalten, 16% (n = 23) machten
keine Angabe].

4. Fazit

Die vorliegenden Daten erlauben es die Lebenssituation, Lebensqualitdt und Bedirfnisse von
Autist*innen in  Bayern genauer zu charakterisieren sowie Bereiche grofkten
Handlungsbedarfs zur Verbesserung ihrer Situation zu identifizieren. Bei der Interpretation
der Ergebnisse muss eine mdgliche Verzerrung der Ergebnisse durch die Uberreprasentation
von Asperger- und hochfunktionalen Autist*innen beriicksichtigt werden.

Die lange Wartezeit bis zur Diagnosestellung, die im Lebensalter spat erfolgende Diagnostik
(Durchschnitt 17 Jahre), sowie die hohe Rate an zuvor gestellten Fehldiagnosen weisen auf
einen deutlichen Optimierungsbedarf bei der Zuflihrung zur Friherkennung und
Verfligbarkeit von Autismusdiagnostik-Stellen in Bayern hin.

Im Einklang mit friheren Forschungsergebnisse war eine hohe Rate komorbider psychischer
Stérungen in der aktuellen Stichprobe zu beobachten. Ein hoher Anteil der Studienteilnehmer
war in psychotherapeutischer/ psychiatrischer Behandlung. Die Antworten zum
Unterstlitzungs- und Handlungsbedarf legen allerdings nahe, dass diese Versorgung sowohl
in ihrer Quantitat als auch ihrer Qualitat nicht ausreichend ist. Die Studienteilnehmer forderten
einen leichteren Zugang zu therapeutischen Angeboten und eine bessere Schulung des
Fachpersonals. Insgesamt deuten diese Ergebnisse auf die Notwendigkeit des Ausbaus
autismusspezifischer Angebote im Bereich der psychischen Gesundheit.

Die vorliegenden Daten zeigen, dass Autist*innen im gesamten Bildungssystem vertreten
sind, d.h. an allen etablierten Bildungsangeboten teilnehmen. Um den individuellen
Bediirfnissen von Autist*innen angemessener begegnen zu kdnnen, bedarf es auf allen
Ebenen im Bildungssektor einer Wissensmehrung zu Autismus. Insbesondere der Aufklarung
von Lehrerfinnen kommt hier eine Schlisselrolle zu. Ebenso sollten geeignete
Rahmenbedingungen zur Foérderung der individuellen Bildung und der Teilhabe am
Bildungssystem und der Gemeinschaft der Lernenden geférdert werden.

Im Bereich Wohnen weisen die Daten darauf hin, dass viele Autist*innen
Unterstitzungsbedarf (iber eine lange Lebensspanne hinweg haben. Im Besonderen fir
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erwachsene Autist*innen besteht ein Bedarf an assistierten Wohnformen, welche ein
selbstbestimmtes Leben in einem eigenen Wohnraum ermdglichen.

Erwachsene Adutist*innen bendétigen Angebote zur Unterstlitzung flir den Einstieg und den
Verbleib im Berufsleben. Es bedarf gezielter Maknahmen, die Autist*innen den Zugang und
den Erhalt einer eigenstdndig ausgeiibten beruflichen Tatigkeit sowie eine berufliche
Weiterentwicklung ermdéglichen.

Okonomisch  betrachtet wird deutlich, dass Autisttinnen auf unterschiedliche
Unterstitzungsleistungen angewiesen sind und mit 74% aller Umfrageteilnehmer*innen ein
hoher Bedarf sichtbar wird. Zusatzlich entstehen Kosten durch Produktivitdtsausfalle aufgrund
der hohen Arbeitslosigkeit von Autist*innen, v.a auch bei gut ausgebildeten Personen (vgl.
Bachmann, 2013). Die Autor*innen sind der Ansicht, dass mithilfe einer friihen und validen
Diagnosestellung, welche sich am Goldstandard orientiert (gemak der AWMF-S3 Leitlinie zur
Diagnostik von Autismus; 2016), und eine moglichst frihzeitige Bereitstellung
individualisierter, wissenschaftlich anerkannter wirksamer Therapieangebote Folgekosten im
Lebensverlauf reduzieren lassen. Durch eine friihzeitige Unterstiitzung, einhergehend mit der
Forderung einer selbstbestimmten Lebensgestaltung und gesellschaftlicher Teilhabe,
kénnten rehabilitations- und teilhabeférdernde Malknahmen im Erwachsenenalter reduziert
werden. Bestéatigt wird dies auch durch die Schottische “Microsegmentation Study”, welche
die Kosteneinsparungen durch die Anwendung evidenzbasierte Interventionen fir Schottland
berechnete.

Dariiber hinaus wurde deutlich, dass regional passende Strukturen geschaffen bzw.
verbessert werden miissen, um Fachkompetenz in der Flache bereitstellen zu kénnen und ein
zufriedenstellenderes autismus-spezifisches Angebot bereitstellen zu kénnen.

Zur Verbesserung gesellschaftlicher Rahmenbedingungen muss die Offentlichkeit vermehrt
Uber Autismus aufgeklart und flir das Thema Autismus sensibilisiert werden.
Wissenschaftliche Studien zeigen, dass Aufklarung der nicht-autistischen Umwelt makgeblich
zur Verbesserung der Interaktionsqualitdt zwischen Menschen mit und ohne Autismus und
somit zur Verbesserung von Lebensqualitdt beitragen kénnen (Sasson & Morrison, 2019).
Hilfreich waren hier neben der gezielten Schulung von Berufsgruppen, die mit Autismus zu
tun haben, Aufkldarungskampagnen zur Sensibilisierung der Allgemeinbevdlkerung.

Die vorliegende Studie kann als Momentaufnahme der Situation und Bedirfnisse von in
bayern lebenden Autist'innen verstanden werden. Um ein umfassendes Bild zur
Versorgungs- und Bedarfsituation im zeitlichen Verlauf zu bekommen, muss eine breit
angelegte epidemiologische Léangsschnittstudie durchgefiihrt werden. Ein solches
Forschungsvorhaben ist notwendig, um reprasentative Daten zu Haufigkeit und Verteilung
von Autismusdiagnosen in Bayern, Pfaden der Friiherkennung, Diagnostik und Behandlung
sowie zur Teilhabe von Autist*innen am gesellschaftlichen Leben in Bayern inklusive Bildung,
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Arbeit und Kultur zu sammeln. Ergédnzend kénnte eine regelmafkige Berichterstattung des
Landes hilfreiche Daten zur bedarfsgerechten Planung der Versorgung und Gestaltung der
Lebensbedingungen liefern.

Insgesamt wird an der im Vergleich zur Allgemeinbevdlkerung geringen Lebenszufriedenheit
der Studienteilnehmer*innen ein hoher Handlungsbedarf zur Verbesserung der Situation von
Autist*innen in Bayern sichtbar. Die mutmaRliche Unterreprésentation von Autist*innen mit
intellektuellen Einschréankungen in der vorliegenden Studie ldsst vermuten, dass der hier
beobachtete Unterstiitzungs- und Handlungsbedarf wohl noch unterschétzt ist. Gleichzeitig
zeigen diese Ergebnisse, dass Handlungsbedarf v.a. auch fiir Autistinnen ohne intellektuelle
Einschrankungen besteht.

Ziel einer bayerischen Autismus-Strategie sollte die Verbesserung der Lebenssituation von
Autist*innen und deren Angehdrigen und damit eine Optimierung der Teilhabebedingungen
in den Kontexten Diagnostik, Therapie, Gesundheit, Pflege, Soziales, Familie, Arbeit und
Bildung sein. Dies kann nur gelingen, wenn Autist*innen und ihre Familien ausreichend in
diesen Prozess mit eingebunden werden. Die Ergebnisse dieser Umfrage zeigen deutlich,
dass Autist*innen ihr Mitspracherecht einfordern um im Sinne des Grundsatzes ,Nicht ohne
uns Uber uns“ (cf. Hoekstra et al, 2018) aktiv an der Weiterentwicklung der
Versorgungssysteme beteiligt zu werden.
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6. Anhang: zusatzliche Ergebnisse

6.1.  Regierungsbezirk des Wohnorts

Die meisten Teilnehmer stammten aus dem Bezirk Oberbayern (n = 242), anschliekend aus
Mittelfranken (n = 129), darauf folgte Schwaben (n = 104). Aus Niederbayern erfolgten n = 68
Antworten, aus Unterfranken n = 61. Aus Oberfranken wurden n = 37 Rickmeldungen
gegeben und aus der Oberpfalz n = 36.

6.2. Hochster Bildungsabschluss

Abbildung S1 zeigt zeigt die hochsten Bildungsabschliisse der Studienteilnehmer, die sich
nicht mehr in schulischer Ausbildung befanden (n= 465). Studienteilnehmer, die noch keinen
allgemeinen Schulabschluss hatten da sie noch in schulischer Ausbildung waren, wurden bei
dieser Auswertung nicht beriicksichtigt.

Abbildung S1: Hochster Bildungsabschluss
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6.3.  Art der schulischen Unterstiitzung

Studienteilnehmer*innen, die angegeben hatten zusétzliche Unterstitzung bei der
schulischen Ausbildung zu haben bzw. Gehabt zu haben, wurden gebeten zu spezifizieren,
um welche Art der Unterstitzung es sich handelte. Dabei war eine Mehrfachnennung
moglich. 47% (n = 212) gaben an eine Schulbegleitung zu nutzen/genutzt zu haben, 19% (n =
86) nutzten Nachhilfe, 5% (n = 25) Selbsthilfe und 29% (n = 131) nutzten sonstige Formen der
Unterstitzung. Die Textantworten, welche unter der Kategorie “Sonstiges” angegeben
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wurden, konnten in folgende Kategorien zusammengefasst werden: 42% gaben an

therapeutische und/oder padagogische Unterstlitzung (42%, n = 34), besondere Organisation
der Schule (36%, n = 29), Unterstlitzung der Eltern (22%, n = 17).

6.4. Detailangaben zur Nutzung spezifischer ambulanter Behandlungen,

Beratungsangeboten und Leistungen zur Unterstiitzung in den Bereichen
Wohnen und Arbeit

Tabelle S1. Innerhalb der letzten 12 Monate genutzte
ambulante Behandlungsangebote. Mehrfachnennungen

moglich.
Bereich Anzahl Prozent
Teilnehmer Teilnehm
er
Allgemeinérztliche 532 79%
Behandlung
Psychotherapeutische 220 32%
Einzelbehandlung
Psychiatrische Behandlung 209 31%
Ergotherapie 151 22%
Physiotherapie 19 18%
Soziales Kompetenztraining 105 16%
Sprachtherapie 85 13%
Sonstiges 66 10%
Keine Antwort 44 6%
Psychotherapeutische 41 6%
Gruppentherapie
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Tabelle S2. Innerhalb der letzten 12 Monate genutzte
Beratungsangebote (ab 5%). Mehrfachnennungen

moglich.

Beratungsstelle Anzahl Prozent
Teilnehmer Teilnehmer

Autismusberatungsstelle 283 42%

Keine Beratung genutzt 277 41%

Sozialpsychiatrischer Dienst 53 8%

Sonstige Beratungsleistung 53 8%

Psychotherapeutische 38 6%

Beratungsstelle

Heilpddagogische Praxis 32 5%

Tabelle S3. Innerhalb der letzten 12 Monate genutzte
Unterstiitzung aus dem Bereich Leben und Wohnen (ab

5%). Mehrfachnennungen maoglich.

Art der Leistung Anzahl Prozent
Teilnehmer Teilnehmer
Keine Leistung genutzt 430 64%
Familienentlastender Dienst 97 14%
Ambulanter Pflegedienst 96 14%
Ambulant betreutes 34 5%

Einzelwohnen
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Tabelle S4. Innerhalb der letzten 12 Monate genutzte
Unterstiitzung aus dem Bereich Ausbildung und Arbeit (ab
5%). Mehrfachnennungen maoglich.

Art der Leistung Anzahl Prozent
Teilnehmer Teilnehmer

Keine Leistung genutzt 352 52%
Schulbegleitung* 149 22%
MSD-A 17 17%
Heilpddagogische 75 1%
Tagesstatte

Integrationsfachdienst 49 7%
Berufsbildungswerk 37 5%

*entspricht 70% aller Teilnehmer ohne Schulabschluss, die sich
noch in schulischer Ausbildung befinden (n = 212)

6.5.  Unzureichend vertretende Angebote in der Region

Tabelle S5. Welches Angebot ist im Moment
unzureichend in lhrer Umgebung vertreten?
(Mehrfachnennungen mdglich)

Angebotsbereich Anzahl Prozent
Teilnehmer Teilnehmer

psychische Gesundheit 230 34%
Freizeit 204 30%
Wohnen 19 18%
Schule 18 17%
Kdrperliche Gesundheit m 16%
Mobilitat 88 13%
Partnerschaft 78 12%
Ausbildung 72 1%
Weiterbildung 48 7%
Studium 33 5%
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